
李玲说，融合教育即尽可能将特殊儿童与
正常儿童安置在一起，为自闭症儿童创造正常
的学习和生活环境。在国内，对自闭症儿童开
展融合教育才刚刚起步。

然而，目前我省公办幼儿园、普通小学拒收
自闭症儿童入学现象依然普遍。一方面是因为
自闭症儿童的特殊性，存在情绪和行为问题，如
果不给予相应的指导和正确引导，会影响课堂教
学秩序；另一方面，学校老师没有这方面经验。

“公主，公主！”3月25日，省安宁医院儿童
康复中心带自闭症孩子们外出活动，当已经接
受了半年干预可以用语言表达情绪的小旭看到
秋千上有一个穿花裙子的小女孩时，忍不住凑
过去，喊“公主”。正当小旭的老师和妈妈为他
的表现高兴时，小女孩被她的父母迅速带离。

“老师你看，没有小孩子乐意跟我的孩子
玩。”小旭妈妈黯然神伤。

“我最发愁的是孩子未来在哪？”记者采访
时，省妇幼保健院儿童康复中心元老级自闭症
儿童家长王燕，一把抓住记者的手哭诉：“很多
家长都默默地离开了这里，孩子需要终身干预，
让家长失去了信心。”

提到将来，王燕显得十分惆怅。“6岁后孩子
要上小学，可学校几乎不收自闭症孩子。”王燕
说，康复中心的一些家长早有了吃闭门羹的经
验。“上私立幼儿园，会被要求多交一倍费用，因
为需要老师特别关照，而上小学多数连门都进
不去，自闭症孩子好动，学校无法接受。”

陈建告诉记者，目前我省公立的自闭症康
复训练机构，仅收治2-7岁左右、尚处于最佳治
疗期的自闭症儿童；唯一的一所公立特殊教育
学校，由于师资力量、管理等方面的压力，收治7
岁以上的自闭症患者屈指可数。

融合教育基本空白

7岁以后路在何方

我省公立的康复机构仅收治2-7岁

的自闭症儿童，唯一的一所公立特殊教育学校

只收治极少数7岁以上患者，大部分自闭症

患者只能被锁家中。

2014年3月25日，海口万绿园，一名自闭
症女童独自玩耍。 本报记者 张茂 摄

“每天睁开眼睛后，脑子里首先蹦出的是小
华一天的安排，然后就是一串串开销数字。”对
于李明来说，每天睁开眼起，精神压力和经济压
力的两座大山，同时落在这个沉默的男人身上。

“治疗了两年，一个孩子拖垮了两个家庭。”
李明告诉记者，小华做康复治疗每个月就要花
去4000多元，而且不在报销范围，大多是靠亲
戚你一百我两百地接济才勉强维持下来。

李明原是三亚一名普通的打工仔，儿子确
诊后便再没工作过，妻子则一直靠在企业打扫
卫生、做饭，勉强维持生活。小华高昂的治疗费
用，只能靠着双方的老人、亲戚接济凑出来。两
年下来李明花光了自己的积蓄，还欠下了近10
万元的债务。

起初刚来海口治疗时，为了省钱李明带着
小华，曾在弟弟家借住了一年，但是时间一久，
给弟弟的家庭带来诸多不便。李明随即带着孩
子租住在海口海府路米铺村的一处民房里。

“6岁之前，是最佳治疗期，我本来是想让小
华治疗到6岁，但是现在看来，能撑过今年就不
错了。”李明坦言，2014年治疗到下半年时，这个
几乎没有收入的家庭，已经很难再凑到治疗费
了。2014年9月，幸亏得到中国残联“七彩梦行
动计划”的帮助，免去了半年的治疗费用，才勉
强坚持到今天。“能撑过一个月算一个月吧。”这
个憔悴的男人将头垂得很低很低，极力掩藏着
自己湿润的眼睛。

“像小华家这样因病致贫的家庭很多。”省
妇幼保健院儿童行为发育中心主任焦云告诉记
者，不少从其他市县来到海口治疗的家庭，都是
父母一方辞去工作在海口租房全程照顾，由另
一方支撑着家庭和治理开销。还有一些家庭，
为了省去租房的费用，每天坐动车或者班车来
回奔波于家和海口之间。

省安宁医院儿童康复中心老师陶昌凤记忆
最深的，是有一位自闭症儿童母亲，曾经是位会
计，收入很高，但孩子查出自闭症后，老公与她
离婚，她便辞掉工作，自己一个人边带孩子边找
点手工活做。“最惨的时候，吃了上顿没下顿，我
们医院里的医护人员经常给她和孩子买饭。”陶
昌凤说，治疗了半年，那孩子进步很快，但最终
因为没钱，孩子妈妈还是放弃了治疗。“我们遇
到很多这种情况，许多家长因为经济原因，治疗
断断续续，严重影响了自闭症干预的效果，一旦
过了最佳治疗期，再多努力也无法改变孩子的
状况了。”陶昌凤不无遗憾。

高昂治疗费用

成自闭症家庭难承之重

接受康复训练每月花费4000 多

元，且不在报销范围内，不少家长辞掉工作租
住在海口的康复机构周边，房租也是一笔很大
的开销。

省妇幼保健院副院长、自闭症专家李玲告
诉记者，对于自闭症，目前没有特效药物治疗，
但是自闭症是可以干预治疗的。在李玲管理的
病人里，有多名自闭症孩子1岁多来到康复中
心，在医生及其家人的努力下，经过1年多的康
复训练，孩子最终进入到正常幼儿园学习。

可惜的是，很多孩子因为自闭症发现得晚，
错过了最佳治疗时间，以致康复治疗效果不尽
如人意。也有很多患儿，由于医疗资源紧缺，而
得不到及时的治疗。

3月30日上午，记者走进省妇幼保健院11
楼的儿童康复中心，里面挤满了前来参与康复训
练的孩子和家长，还有很多孩子排队等待治疗。

与这些正在接受或正在等待治疗的孩子相
比，今年20岁的元元，在她确诊为自闭症的那个
年代，海南省对自闭症康复治疗还是空白。

元元，就是那个创建了海南省第一所民办
特殊教育培训机构、一生为自闭症儿童奔走呼
喊的许伟星的女儿。

“那时候，海南很少有人知道自闭症。”元元
的母亲陈葵告诉记者，元元3岁多，开始目光游
离，对别人的语言也没有反应，可精力却异常充
沛，她不停地撕书，不停地开关灯，不停地奔跑、
跳跃……从那时起，父母带着元元跑遍了全省各
大医院，无济于事。直到2000年年初，许伟星夫
妇带着元元去广州，才确诊孩子是自闭症。

“长期奔波于外省治疗，无论是时间还是经
济上，我们都吃不消。”为此，许伟星辞去工作在
海口建立一家自闭症康复训练机构。2011年，
许伟星因肝癌去世，陈葵带着元元艰难地支撑
着雨润特殊儿童教育培训中心。

“目前，我们的康复中心里，收治了52名自
闭症儿童，但是我们的康复中心只有不到400
平方米。”陈葵说，场地实在太挤了。

“公立康复机构和民办康复机构都面临着
收治饱和的局面。”省残联康复部主任科员陈
建坦言，发展至今，海南目前能够提供自闭症
康复训练的机构只有9家，其中3家是公办医
院，1家公办特殊教育学校，5家民办的特殊教
育康复机构。这些机构目前接纳的孩子人数
不足500人。

但我省的自闭症人群具体有多少人呢？
陈建说，“目前还没有一个准确的数据，只能按
照国内公认的1%的自闭症患病率来预估。”

按照目前我省有900万常住人口来换算，
我省不同程度的自闭症患者有9万人。

海南目前能够提供自闭症康复训练的机

构只有9 家，能接纳的自闭症孩子不足

500人。而我省不同程度的自闭症患者

有9万人，儿童超1万人。

自闭症并非不治之症

但省内康复培训资源紧缺
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2013年4月15日
小威 1 岁了，总觉得他

与别的孩子有些不同，每次
喊他，他都没什么反应。老
人说孩子还小，长大点就好
了，但愿如此……

2014年5月17日
2岁生日都过了，可小威

还不会说话，也从不和我对
视，带他去和小朋友玩，他总
是一个人躲到一旁。这孩子
性格孤僻吗？

2014年9月18日
今天真把我吓坏了！小

威要的玩具，我没有马上给
他，他竟然狂躁地尖叫起
来。怕他养成这种坏脾气，
我故意当做听不到。可孩子
竟然用头去撞墙，听到那两
声震耳的“咚咚”声，我疯了
似地抱住他，可孩子头上已
经有了一大块淤青，我的眼
泪止不住地流。小威，告诉
妈妈，你怎么了？

2015年1月5日
我是在做梦吗？医生说

我的小威患有自闭症，这怎
么可能呢！小威长得那么漂
亮，怎么会是个有病的孩子
呢？也许一觉醒来，这一切
都是假的！

3月 29日，海南省安宁
医院儿童康复中心，家长秋
梦翻开儿子小威的成长日
记，泪流满面。

“无论时间多么漫长、希
望多么渺茫，孩子，你不好，
妈妈不敢老去；可是，也许我
一生也无法把你拉出自己的
世界！”
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一位妈妈
为自闭症儿子

写的日记
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有这样一群孩子，他们像星星
一样纯洁，也像星星一样冷漠，看
似距离很近却无法轻易走近对方，
他们不愿意跟人交流，甚至对妈妈
也没有太多依恋，他们就是“来自
星星的孩子”——自闭症儿童。

不聋，却对声响充耳不闻；不
盲，却对周围人与物视而不见；不
哑，却不知该如何开口说话；智商
大多正常，却不懂得爱惜自己，甚
至自残自伤……

他们像天上的星星一样活在
自己的世界里，与这个斑斓的世界
格格不入。2015年4月2日，是第
八个世界自闭症日，这群“星星的
孩子”再次跃入社会的视野。

今天，我们把目光投向海南、
我们身边，这群特殊的孩子，关注
他们的生活、教育、成长，以及他们
背后不堪重负的父母和家庭。

希望借助记者的调查和报道，
引起社会的广泛关注，为他们打开
一扇心门，点亮一条融入社会的
路。

孩子，你
何时能看爸爸一眼？

社交能力发展障碍，沟通能力发展障
碍，狭隘、重复、刻板的行为、兴趣。

一旦生活出现一点变化，他们就会强
烈地抵制，直到恢复原来的样式与秩序。

即便学会叫“爸爸”，那也只是简单的
模仿，并不明白这意味着和代表着什么。

3月30日，早上8点，海口海府路米
铺村一个10平方米左右的出租屋里。

“小华，要起床了！去上课了！”30多岁
的男人李明，已经是半头白发，他疲惫地喊
着仍在酣睡的儿子。

4岁的男孩小华，抹抹刚睁开的眼睛，
目光扫到爸爸的脸庞随即又快速移开。李
明娴熟地帮小华穿好衣服、洗漱，又将早起
做好的早餐一匙一匙地送进小华嘴里，整
个过程中，无论他与小华说什么，都好像是
在自言自语，没有回应，而小华的眼神也在
不停游离。

为了方便儿子自闭症治疗，三亚人李
明带着儿子在省妇幼保健院附近租住半年
了，他早已习惯了孩子的这种“无视”。

早上9点，小华在省妇幼保健院的康
复课程开始了。

小华厌烦了平衡训练，从平衡木上跳
下来，想跑出去。李明一把抓过孩子，要求
他再上平衡木。而此时，小华开始暴躁，发
出了刺耳的尖叫，不顾爸爸的拉拽，仍想往
外冲。1次、2次、3次，当李明第三次把小
华拉回平衡木的时候，小华放声大哭。即
便这样，李明也当没看见，“狠心”地坚持要
孩子继续训练。

李明告诉记者，自小华2岁半诊断出
患有自闭症，他就辞掉工作，全程陪同孩子
来接受康复训练，经过2年不间断的治疗，
小华已从原先的不置一语，到偶尔能蹦出
几句话了；也从原先的不愿到人多的地方，
到慢慢地适应其中。

上午课程结束，李明下午要把小华送
到一所普通的幼儿园去。

“我没有告诉老师孩子有自闭症，否则
幼儿园不会接收，我只是希望，小华在幼儿
园能够试着交朋友。”李明叹了口气。

下午，透过幼儿园教师的小窗口，李明
看到的仍然是小华要么一个人静静地靠着
墙坐在角落里，要么拿着玩具车来来回回
地走动。

“爸爸！”小华有时会这么喊，却不知道
身边这个为他操碎了心的人就是爸爸。

“小华，我是爸爸，来看爸爸，你什么时
候才能看看爸爸的眼睛呢……”抓着小华
的肩膀，李明说话的语气几近哀求。

纳入医保范围

目前，针对自闭症儿童康复训练，我省仅有
两项救助项目。一项是由中央财政拨款、中国残
联负责审定的“七彩梦行动计划”，该项目要求满
足经卫生部门认定的诊断机构确诊，且年龄需在
3—6周岁之间的自闭症儿童，每年能够享受
12000元的补助，同时，海南省残联在此基础上
补贴12000元。另外，省残联对在民办康复机构
训练满10个月，且自闭症孩子的年龄在14周岁
以下的自闭症家庭，予以1万元补助。两个项目
加到一起一共惠及700余名自闭症儿童。

“这两项补贴政策，无论是从帮助的时限，
还是从覆盖人数来看，都远远解决不了自闭症
家庭面临的资金难题。”对此，陈建也提出了逐
步改善这一状况的建议，他建议提高自闭症患
者的救助标准，扩大救助覆盖面，拉长免费康复
训练的时间，争取更多的国家和省级救助补贴。

同时，自闭症康复机构呼吁，将自闭症纳入
医保报销范围，并免费开展新生儿自闭症筛查。
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三重门，锁住孩子逃离孤独的脚步

谁点亮，“星星们”融入社会的灯

尝试融合教育

近年来，在北京、上海、广州、江苏、山东等
经济较为发达的省市，儿童自闭症的严重性已
开始受到社会高度关注。在地方政府的关心和
支持下，建立了地方性自闭症协会，成立了专门
针对自闭症的康复中心和学校。

如在北京，1993年12月成立了北京市孤独
症康复协会，1994年以来将自闭症儿童教育训
练正式列入实验范围，1996年北京市明确提出

“要对中重度智残、自闭症综合残疾儿童的教育
训练实验继续进行并扩大工作”，目前有几所培
智学校、幼儿园、小学开始接受自闭症儿童入
学。上海市教育部门也有明确的规定，一般智
商达到70的学龄儿童必须随班就读，而在学龄
前的、有特殊需要的幼儿则由本区的幼儿园接
收，并规定每个区都要有开设特殊班的幼儿园，
配备特教老师。在广东省，由广州中山三院牵
头，从2007年开办自闭症小学。其他如江苏、
山东、湖南等省份也都有专业的训练机构。

进行技能培训

李玲说，融合教育不是简单的把自闭症儿童
和正常儿童放一起学习，它需要相应的支持体
系，这些来自其他城市的好消息，是一道曙光。

“从社会对于自闭症儿童的接纳程度考虑，
目前，应由政府制定相关政策推行自闭症儿童
的融合教育。”陈葵建议，在全省设立定点幼儿
园、定点小学，并配备特殊教育背景的老师。每
所学校可根据其规模适当接收相应比例的自闭
症儿童，并由政府按照接收的自闭症儿童数量
予以适当补助。

一直为元元将来的生活担忧的陈葵，更希
望政府能够针对自闭症患者建立一所技能培训
学校，或者对现有的民办康复培训机构进行补
贴改造，帮助其完善技能培训这一方面。“这样7
岁之后的很多自闭症患者，就有了更好的出路，
甚至可以拥有自己的一份职业，一条可以养活
自己的生路。” （本报海口4月1日讯）

（文中患者及家长均为化名）

我省目前有自闭症患者约9万余名，其中自闭症儿童1万余名。面对这个并不算小的
患病群体，我们遗憾地了解到，医疗资源匮乏、治疗费用高昂、社会歧视存在、孩子没有出
路等重重大门，拦住了自闭症患者及家庭逃离孤独的脚步。

都说自闭症孩子是“星星的孩子”，他们孤独地生活在自己的世界里。然而，当家长和
老师们想将他们带出孤独世界，却无法迈过现实的障碍。是否真得就无计可施了呢？谁
能为“星星们”照亮回家的路？

四
月
一
日
，海
南
省
安
宁
医
院
儿
童
康
复
中
心
，一
名
自
闭
症
儿
童
重
复
捂
脸
的
动
作
。
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苏
建
强

摄

4月1日，省安宁医院儿童康复中心，一
名自闭症患儿正在独自玩耍，对其他小朋友
视而不见。 本报记者 苏建强 摄


